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Livskvalitet hos barn och ungdomar med inflammatorisk

tarmsjukdom — En litteraturstudie

Abstrakt

Bakgrund: Prevalens av inflammatoriska tarmsjukdomar (IBD) har okat globalt och
klassas numera som folksjukdomar. 25% av insjuknanden sker innan 20 ars alder.
Sjukdomarna ar forknippade med flera begransande symtom som kan medfora negativ
inverkan pa det vardagliga livet. Till foljd av den 6kade prevalensen och en komplex
symtombild stills darfor hogre kunskapskrav pa sjukvardspersonal inom halso- och
sjukvard, i synnerhet for pediatrisk IBD, som ror sjukdomens inverkan pa barns

livskvalitet.

Syfte: Syftet med studien var att kartlagga livskvaliteten hos barn och ungdomar med

inflammatorisk tarmsjukdom.

Metod: Sokningarna for litteraturstudien genomfordes pa PubMed och identifierade elva

kvantitativa kohortstudier som sedan granskats, analyserats och sammanstallts.

Resultat: Studiens resultat indikerar pa att barn och ungdomar med IBD upplever liagre

livskvalitet. Ingen signifikant skillnad i livskvalitet sdgs mellan de olika IBD sjukdomarna.
Hogre sjukdomsaktivitet och kortare sjukdomstid var faktorer som korrelerar med samre

livskvalitet. Resultatet indikerar ocksa att dldre barn jamfort med yngre barn, har simre

livskvalitet oberoende av sjukdomsaktivitet och sjukdomstid.

Konklusion: Barn och ungdomar med IBD har en lagre livskvalitet. En aktivare sjukdom
korrelerar med lagre livskvalitet, och langre sjukdomstid tenderar i hogre livskvalitet hos
barn och ungdomar med IBD. Kunskap som sammanstalls i litteraturstudien kan anvandas
for att forbattra sjukskoterskans forstaelse av IBD. Detta kan i sin tur bidra till en battre
personcentrerad omvardnad vilket 6kar patienternas forutsattningar att tillampa
efterstravansvarda beteendeforandringar. Framtida forskning bor undersoka livskvalitet
hos barn med hogre sjukdomsaktivitet samt kartlagga faktorer som bidrar till att aldre

barn med IBD har lagre livskvalitet.

Nyckelord: Barn, Inflammatorisk tarmsjukdom, litteraturstudie, livskvalitet, ungdomar



Quality of life in children and adolescents with

inflammatory bowel disease — A literatur study

Abstract

Background: The global prevalence of inflammatory bowel diseases (IBD) has increased.
IBD presents in approximately 25% of patients before 20 years of age. Due to the increased
prevalence of the disease the need for IBD specific knowledge among healthcare
professionals has increased. Especially for pediatric IBD and its implications on children's

quality of life.
Aim: The aim of this study was to describe quality of life in children with IBD.

Methods: In this literature study, eleven quantitative cohort studies were identified in a

search on PubMed and were subsequently reviewed, analysed and compiled.

Results: The results indicate that children and adolescents with IBD experience poor
quality of life. No significant difference in quality of life was identified between the
different IBD diseases. Lower disease activity and longer duration of illness were factors
that correlated with higher quality of life. The results indicated that older children had
lower quality of life compared to younger children regardless of disease activity and

duration of illness.

Conclusion: Children and adolescents with IBD experience lower quality of life compared
to healthy controls. A more active disease correlates with lower quality of life, and longer
disease duration correlates with higher quality of life. The knowledge from this study can
be used to improve nurses' understanding of IBD, which can lead to improvements in
person centered care and improve patients chances to apply behavioural changes. Further
research is needed to examine quality of life in children with higher disease activity, and

the reason why older children experience worse quality of life.

Keywords: Adolescents, Inflammatory bowel disease, children, quality of life, literature

study
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Bakgrund

Inflammatorisk tarmsjukdom (IBD) ar ett samlingsbegrepp for en rad kroniska
autoimmuna tarmsjukdomar, Crohns sjukdom (CD), Ulceros kolit (UC) och
oklassificerad kolit (IBD-U) (Bengtsson 2014). IBD karaktariseras i huvudsak av
inflammation i mag-och tarmkanalen, vilket i sin tur kan leda till forsamrad
matspjalkning och andra symtom fran mag-tarmkanalen, som till exempel

viktnedgang, magsmarta, diarré och rektal blodning (Seyedian et al. 2019).

Trots likheter bland sjukdomarnas symtom, sa speglas sjukdomarna av
karaktaristiska skillnader (Seyedian et al. 2019). En av de storsta skillnaderna mellan
sjukdomarna ar var nagonstans i mag-tarmkanalen inflammationen manifesteras.
Vid CD kan inflammationen manifesteras i hela mag-tarmkanalen. Storst paverkan
har sjukdomen pa tunntarmen, den skada som orsakas av inflammation kan
foljaktligen leda till samre narings absorption, vilket leder till malnutrition (Fakhoury
et al. 2014; Seyedian et al. 2019). Tre av de vanligaste symtomen pa CD ar fatigue,
magsmarta och diarré (Perler et al. 2019). Till skillnad fran CD karaktariseras UC av
sar i rektum och tjocktarmen, som orsakas av inflammation som enbart manifesteras
i tjocktarmens slemhinna (Fakhoury et al. 2014; Seyedian et al. 2019). Rektal
blodning, diarré och bradskande tarmtomning ar tre av de vanligaste symtomen pa
UC (Perler et al. 2019). Till foljd av rektala blodningar lider mer dn 50% av patienter
med UC av jarnbrist. Rektala blodningar forekommer dven i en mindre utstrackning

hos CD. (Seyedian et al. 2019).

Utover de tidigare naimnda symtomen ar viktnedgang vanligt forekommande hos
barn vid bédde UC och CD (Rosen et al. 2015). IBD kan ocksa manifesteras
extraintestiellt. Som till exempel tillvaxtstorningar, anemi, autoimmun hepatit och
pankreatit. Hos barn ar det 22% som har extraintestinala manifestationer som det

enda initiala prominenta symtomet pa IBD (Rosen et al. 2015).

IBD har traditionellt betraktas som sjukdomar som i storst utstrackning drabbar
hoginkomstlander (Alatab et al. 2020). Sedan 1990 har prevalensen okat med cirka 3
miljoner fall och 2017 var det cirka 3 miljoner man och 3,9 kvinnor globalt som led av
IBD (Alatab et al. 2020). De senaste decennierna har prevalens av IBD ¢kat till 0,5—
1% av befolkningen internationellt och betraktas numera som folksjukdomar

(Bengtsson och Klintman 2016). Ungefar 25% av insjuknanden i IBD sker innan 20
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ars alder. Bland barn debuterar majoriteten av fallen i tonéaren, 4% av fallen har sin

debut innan 4 ars alder och 18% innan 10 ars alder (Rosen et al. 2015).

Behandlingen av IBD varierar. Eftersom det inte finns ndgot bot mot IBD &ar malet
med behandlingen av barn och ungdomar med IBD att lindra symtom, optimera
tillvaxt, oka livskvaliteten och minska risken for 1akemedelsforgiftning. Till foljd av
IBD’s kronicitet ar lakemedelsbehandling en hornsten for symtomkontroll och de
flesta patienter kraver en livslang behandling. Likemedelsbehandling av UC och CD
bygger pa manga liknande preparat. Kortikosteroider och immunsuppressiva
lakemedel ar vanligt forekommande vid bada sjukdomarna. Trots de olika
medicinska behandlings alternativen kravs det ofta kirurgiska ingrepp. Ungefar 75%
av patienter med CD kommer nigon gang under sin livstid genomga kirurgisk
resektion och cirka 25% av patienter med UC behdver genomga en kolektomi pa
grund av svar inflammation eller dalig effekt av medicinsk behandling (Guariso och

Gasparetto 2017).

P& grund av manga oforutsigbara exacerbationer och besviarande symtom, kan IBD
ha en negativ inverkan pa barn och ungdomars dagliga liv och psykosociala
utveckling (MacPhee et al. 1998). Tonaren ar den tid i en méanniskas liv da en stabil
identitet byggs upp. I den har fasen av utveckling, frigorelseprocessen, minskar
behovet av foraldrar och behovet av relationer till vanner och vuxna utanfor familjen
(Enskar och Golsater 2014, s.97—98). Ungdomar med IBD soker sig i storre
utstrackning till familj for narhet och emotionellt stod och utvecklingen mot
sjalvstandighet fordrojs (MacPhee et al. 1998). IBD kan utgora en inskrankning pa
barn och ungdomars formaga att bilda relationer utanfér familjen. For manga barn
och ungdomar med IBD ar de oforutsiagbara exacerbationerna en utmaning och en
stor killa till stress och oro, och manga kdnner en frustration over att alltid behova
prioriteras hilsa forst. Exacerbationerna ar smartsamma och kan stéra formagan att
delta i sociala och skolrelaterade aktiviteter (Easterlin et al. 2020). Barn och
ungdomar med IBD har en hogre frekvens av skolfranvaro (Barnes et al. 2020; Eloi et
al. 2019). Fritidsaktiviteter och skolgang ar kallor till ssmmanhang och tillhorighet
for barn och ungdomar, och en begransad formaga att delta i de sammanhangen kan
fa en negativ inverkan pa identitetsutvecklingen (Enskar och Golséter 2014, s.97—
98). Sjukdomarna medfor ofta en kinsla av sarbarhet och en minskad kontroll 6ver

sina liv och méanga ser sig annorlunda jamfort med friska jamlika och syskon



(Nicholas et al. 2007). Skam, dalig sjalvkansla och forsamrat psykisk maende ar
vanligt hos barn och ungdomar till foljd av IBD (Lindfred et al. 2012). Depression och
angest ar vanligt forekommande hos patienter med IBD, dar graden av depression

och angest ar hogre vid en mer aktiv sjukdom (Nordin et al. 2002).

Livskvalitet ar en av de viktigaste egenskaperna att beakta vid utvarderingen av
vardkvalitet och vardresultat. Trots detta har det inom forskarvirlden visat sig vara
svart att definiera begreppet “livskvalitet” (Moons et al. 2006). Flera definitioner av
begreppet baseras pa manskliga behov, subjektiva vilbefinnande, forviantningar och
fenomenologiska synvinklar. Karimi och Brazier (2016) definierar livskvalitet som en
kognitivt medveten bedomning av tillfredsstillelse i en individs liv, och en persons
uppfattning om sin position i livet i relation till sin samhallskontext och i forhallande
till sina mal, forviintningar, normer och bekymmer. Aven om manga definitioner av
livskvalitet fokuserar pa subjektiva sardrag finns det forskare som argumenterar for
att begreppet ocksa bor betraktas med objektiva 6gon. Exempelvis sa skriver Felce
och Perry (1995) att livskvalitet ar ett flerdimensionellt begrepp. Forfattarna
definierar begreppet som ett overgripande allmant valbefinnande som omfattar en
persons objektiva och subjektiva utvardering av fysiskt, materiellt, socialt och
emotionellt vilbefinnande. Allt viktas av personens personliga uppsattning av

varden.

Motiv for studien

Patienter med IBD forekommer i alla vardformer och aldrar. I takt med att IBD okar i
samhallet, 6kar ocksa kraven pa kunskap som ror olika aspekter av sjukdomarna, dar
inrdknat barns livskvalitet. Studier visar att vardpersonal har bristfillig kunskap om
IBD. 40% av tillfragade skolsjukskéterskor, en viktig grupp for barns hilsa, uppvisar
exempelvis lagt fortroende for sina egna IBD kunskaper (Kim et al. 2019). En annan
studie som undersokt specialiserad sjukvardspersonal, sjukskoterskor och lakare
inom pediatrisk vard faststiller att dessa vardgrupper underskattar livskvaliteten hos
barn med IBD (Seung et al. 2018). Vilket tyder pa att dven specialiserad vardpersonal
saknar tillracklig forstéaelse for sjukdomen och dess implikationer. Forstaelse, som
skulle kunna fungera som ett viktigt komplement till utvardering och behandling av
dessa patienter.

Malet med litteraturstudien ar att sammanstilla data fran flera olika kvantitativa

studier som undersokt livskvalitet vid pediatrisk IBD. Det i forhoppningen om att 6ka



vardpersonalens kunskap och forstaelse for pediatrisk IBD och dess implikationer pa

patientens livskvalitet.

Syfte
Syftet med litteraturstudien var att kartlagga livskvaliteten hos barn och ungdomar

med inflammatorisk tarmsjukdom.

Metod

For att svara mot syftet valdes en allmén litteraturéversikt som design. Detta for att
fa en bred overblick 6ver forskningsunderlaget inom d&mnesomradet. Metoden

innebar att soka, granska och analysera vetenskapliga artiklar (Friberg 2017, s.148—

150).

Platon och senare Descartes har fortfarande ett fast grepp om dagens kunskapssyn.
Deras dualism mellan tanke och handling har till stor del fargat av sig pa dagens syn
pé teoretisk och empirisk kunskap. Aven om vAr litteraturstudie inriktar sig pa
kvantitativt orienterade artiklar ar var absoluta uppfattning att en dynamisk
kunskapsutveckling forutsatter bade tanke och handling. De empiriska studierna
forutsatter saledes teoretisk och t.o.m. filosofiskt och existentiellt orienterad
begreppsbildning. Den tidigare beskrivningen av livskvalitet utgor ett sddant

exempel.

Sokmetoder

For att erhélla artiklar som svarade mot studiens syfte identifierades och anvandes
sokorden; Inflammatory bowel disease, crohn’s disease, ulcerative colitis, children,
adolescent och quality of life. Sokorden “children” och “adolescent” anvandes for att
forsoka fanga alla perspektiv av barn och ungdomar. I MeSH omfattar orden
“children” och “adolescent” aldrarna 6—12 ar och 13—18 ar. I litteraturstudien har
diaremot den 6vre aldersgransen av American Academy of Pediatrics’s (Hardin et al.
2017) definition anvants. Enligt den definitionen innefattar barn och ungdomar

dldrarna 2—21 ar.

Litteratursokningen gjordes i halso-medicinvetenskapliga databasen PubMed. I
PubMed anvandes amnesordlistan “Medical subject headings (MeSH)”. Genom att

anvanda MeSH-termer blev det lattare att identifiera artiklar som berorde ett visst



amne. Anledningen till detta ar att majoriteten av de artiklar som laggs in i PubMed
tilldelas MeSH-termer (Karlsson 2017, s.89). Det finns ocksé en svensk version
framtagen av karolinska institutet “Svenska MeSH” som ar direkt ansluten till
PubMed. Via databasens amnesordlista kan krangliga medicinska termer oversattas
fran svenska till engelska eller tvartom (Karolinska institutet 2016). De valda
sokordens definitioner eftersoktes i denna amnesordslista. Detta gjordes for att

kontrollera att sokorden nyttjades korrekt vid sokningarna.

Nasta steg i processen innefattar flera fritextsokningar med olika kombinationer av
sokorden. I en fritextsokning eftersoks de valda orden i titel, forfattare och amnesord
(Karlsson 2017, 87). Detta hjilpte oss att bilda en uppfattning om mangden forskning
som finns publicerat inom dmnet. Darefter genomfordes en mer ingdende sokning
som inkluderade booleska operatorer mellan de valda MeSH-termerna;
Inflammatory bowel disease “OR” crohn's disease “OR” ulcerative colitis “AND”
quality of life “AND” children “AND” adolescent. Booleska operatorn “OR”
expanderar sokningen och gor sa att sokningen visar artiklar som innehéller minst ett
av orden som ar med i sokningen, medan “AND” avgransar sokningen och gor den
mer specifik (Karlsson 2017, s.90). Slutligen sa gjordes en sokning innehallande
kombinationer av fritext, booleska operatorer och amnesord for att forsoka hitta

artiklar som inte ar indexerade under de 6vriga sokningarna (Henricson 2017, s.414).

Avgransningarna for sokningen som ar mojliga att stidlla in manuellt inneholl att
abstract och full text fanns tillgdngligt, artikeln ar skriven pa svenska eller engelska
och att den var publicerade mellan 4r 2006—2021 (bilaga 1). Utover dessa
avgransningar ansags det viktigt att alla artiklar som lases genomgétt peer review.
Tyvarr har inte PubMed denna funktion att tillgodose, vilket erfordrade en manuell
kontroll, for att sdkerstilla att tidskriften var peer reviewed. Detta gjordes genom att
soka fram tidskriftens hemsida dar det fanns information om den ar peer reviewed

eller inte.

Urval

Vid forsta urvalet identifierades 43 artiklar som inneholl de valda sokorden i titeln.
Genom att studera artikelns titel tillats forfattarna att fa en forsta inblick i studiens
innehall (Ostlundh 2017, s.77). For att inforskaffa en 6vergriplig forstaelse for

artikelns innehall och for att avgora om artikeln var av intresse for fortsatt



granskning, lastes artikelns abstrakt mot studiens syfte och fragestillningar (Rosén
2017, $.382). Av dessa ansags 18 relevanta och gick darfor vidare i urvalsprocessen.
Artikeln lastes sedan i fulltext och bedomdes med avseende pa de formulerade
inklusions-och exklusionskriterierna. Bilaga 2 visar de inklusions-och
exklusionskriterier som anviandes for att ta fram andamalsenliga artiklar till

litteraturstudien.

De elva artiklar som kvarblev efter forsta och andra urvalsprocessen genomgick en
kvalitetsgranskning enligt Olssons och Sorensens (2011, 284) bedomningsmall for
kvantitativ metod (se Tabell 3, Bilaga 2). Som hjalp i bedomningsarbetet anvandes
Ericson-Lidmans (2016) “centrala fragor att stilla vid kvalitetsgranskning av
empiriska studier”. Granskningen av artiklarna gjordes till en borjan var for sig,
darefter diskuterades och jamfordes den sammanfattande kvaliteten tills konsensus
var nadd. Den utformade poangsattningen varierade for varje svarsalternativ. Tre
poang var det hogsta ett svarsalternativ kunde generera och noll poang det lagsta.
Den totala podangen fran varje del summerades och den procentandel studien fick av
mallens totala 44-maxpoiang utgjorde kvalitetsgraden artikelns tilldelats. Artiklar
med en procentandel som oversteg 80% tilldelades grad I medan artiklar 6ver 70%
grad II och artiklar med 60 % och lagre grad III. Av de samtliga granskade artiklarna
var det ingen som understeg en procentsats pa 60%. Enligt Olsson och Sorensen
(2011, s.279) bor inte artiklar med en procentsats under 60% inkluderas i
resultatredovisningen da detta anspelar pa en lag vetenskaplig kvalitet. I Bilaga 3

presenteras resultatet fran artikel granskningen.

Analys
For att sammanstilla resultatet i artiklarna anviandes en allman litteraturéversikt
som analysmetod. Analysen gjordes i flera etapper enligt Fribergs (2017, s.148-150)

beskrivning av en allman litteraturoversikt.

For att inforskaffa en grundlig forstaelse 6ver materialet lastes artiklarna
systematiskt igenom flera ganger utifran fragestillningarna i foreliggande studie.
Artiklarnas urval, syfte, metod och resultat sammanstalldes i en oversiktstabell som
utgjorde grunden for den fortsatta analysprocessen. Utifran sammanstéllningen
identifierades likheter och skillnader i artiklarnas teoretiska utgangspunkter,

metodologiska tillvigagangssitt, syften och resultat. Innehallet i aspekterna som



berérde samma sak sorterades under lampliga rubriker. En ny tabell utformades med
hansyn till design, matinstrument, urval, diagnos, sjalvskattad livskvalitet,
sjukdomsaktivitet, sjukdomstid och olika aspekters korrelationer mot livskvalitet som

lade grunden for resultatet i denna litteraturoversikt.

For att bilda en 6verblick och jamfora bedomd livskvalitet mellan de olika artiklarna
kommer den procentandel som respektive medelvarde och median utgor av
matinstrumentet IMPACT-III, max poang raknas ut. Studier som valt att redovisa sitt
resultat som median kommer att raknas om till medelvarde enligt Wan et al.:s (2014)

metod.

Mitinstrument
Ett vanligt sitt att operationalisera det mer abstrakta begreppet "livskvalitet” i den

specifika litteratur som ingar i var studie ar matinstrument "IMPACT-III”.

Eftersom den ofta refereras till i var studie redogors hir for dess essens. Tio av elva
inkluderade studier anvinde IMPACT-III, vilket ar ett sjukdomsspecifikt
sjalvskattningsformular som bedomer livskvalitet hos barn och ungdomar i
aldersspannet 8—18 ar med IBD. Formularet ar framtaget och utvecklat for
anvandning inom pediatrisk sjukvard och bestar av 35 fragor som ar fordelat 6ver sex

» &«

olika domaner: “Bowel”, “body image”, “functional /social impairment”, “emotional
impairment”, “test/treatments”, samt “systemic impairment”. Varje fraga har fem
olika svarsalternativ dar deltagaren langst med en 5-punkts likertskala, alternativt en
analog skala anger i vilken utstrackning hen stors av de specifika aspekterna av sitt
halsotillstind. Poingen summeras sedan, dar 35 poang ar lagsta poang och 175 ar
maxpoang. Ett hogt poang talar for en hog livskvalitet och ett 1agt poang for en lag
livskvalitet (Otley et al. 2002). Flera studier har gjorts for att utviardera
matinstrumentet, bland dessa har man funnit reliabiliteten och giltigheten vara god i
den population som matinstrumentet avser bedoma livskvalitet hos och ar validerad
for barn i dldrarna 8—18 ar (Otley et al. 2002; Ogden et al. 2011; Werner et al. 2014;

Uggla et al. 2018; Abdovic et al. 2012)

I de studier som har analyserat har sjukdomsaktivitet bedomts med Physician’s
Global Assessment (PGA), Pediatric Crohn’s disease activity index (PCDAI) och
Pediatric Ulcerative colitis activity index (PUCAI). Physician’s Global Assessment



(PGA) ar ett verktyg dar ldkare snabbt kan kategorisera graden av sjukdomsaktivitet.
I PGA kategoriseras sjukdomsaktivitet som remission, mild, mattlig, och svar
(Chouliaras et al. 2017; Otley et al. 1999; Turner et al. 2007). Enligt Brahmania och
Bernstein (2014) finns det inget PGA verktyg som ar validerat. PCDAI och PUCAI ar
sjukdomsspecifika matinstrument som anvands for att bedoma sjukdomsaktivitet hos
pediatriska patienter med CD och UC. Matinstrumenten inkluderar flera punkter som
poangsitts och summeras, dar hogre podang innebar hogre sjukdomsaktivitet i bada
instrumenten, och utifran poangen kategoriseras sjukdomsaktivitet som antingen
remission, mild, méttlig, eller svar allt utifran definierade gransviarden (Hyams et al.
2005; Turner et al. 2007). Validiteten av matinstrumenten for en IBD population i
aldersspannet 2—18 for PCDAI har pavisats av Hyams et al. (1991) och Markowitz et
al. (1998), och validiteten for PUCAI av Turner et al (2007). I bilaga 3 presenteras de

matinstrument som respektive studierna anviande.

Forskningsetiska overviaganden

Eftersom manniskor anvands som medel for att forvarva kunskap for forskning,
handlar forskningsetiken om att varna om manniskors lika varde, integritet och
sjalvbestaimmande (Kjellstrom 2017, s.57). For att varna om forskningsetiken och for
att 0ka det forskningsetiska viardet i den har studien har darfor endast artiklar som ar

granskade och godkinda av en eller flera etiska kommittéer inkluderats.

Med avsikt att folja en god forskningspraxis har hansyn tagits till
Helsingforsdeklarationen grundlaggande etiska riktlinjer. Denna innehaller bland
annat att forskningen bor vara kompetent och vil fortrogen med det aktuella omradet
och att forskningen maste kunna motiveras med en risk- och vinst bedomning
(Olsson och Sorensen 2011, s.86). Till de etiska riktlinjerna hor att artikeln maste ha
redovisat ett informerat samtycke fran forsokspersonen. I litteraturstudiens fall ror
detta ett informerat samtycke fran det deltagande barnet eller ungdomen. Det
innebar att sakerstilla att individen givits friheten och mojligheten att sjalv avgora
ifall hen vill delta i forskning eller inte. Detta forutsitter att personen pa forhand i ett
informationsbrev informerats om studiens syfte, metoden som avses anviandas, vilka
risker-och fordelar som foreligger genom att delta samt vilka personens individuella
uppgifter ar (Kjellstrom 2017, s.71). I deklarationen kan man ocksa lasa sig till att
individens privatliv méaste varnas om och att informationen som férviarvas maéste

hanteras konfidentiellt. Detta innebar att varna sa att inte obehoriga kan ta del av



kansliga uppgifter eller personuppgifter som leder till att identiteten hos personen
rojs. Vilket saledes ocksa innebar att data bor redovisas pa ett sétt sa att det inte kan
hirledas till en enskild individ (Olsson och Sorensen 2011, s.78). Alla de inkluderade
resultatartiklarna i litteraturstudien visade pa att de beaktat detta vid genomférandet

av studierna.

Under processen i detta uppsatsarbete har oredligheter sdsom fabricering, plagiering
och forvrangning av forskningsmaterial undvikits. Oredligheter ar beteckningen for
nar en person avsiktligen avser att pa ett vilseledande sitt manipulera eller vinkla
forskning (Kjellstrom 2017, s.76). I stillet har egna meningar formulerats, liksom att
all data och kallmaterial som rapporteras ar riktiga. Som forfattare har man ocksa ett
etiskt ansvar att inte undanhalla eller utesluta vetenskapliga resultat, &ven om
resultatet motsager den egna teorin (Kjellstrom 2017, s.76). Darfor har alla resultat

som beror syftet redovisats.

Eftersom detta arbete ar skrivet av studenter, kan pa sa sitt begransade engelska och
metodologiska kunskaperna ha paverkat bedomningen av artiklarna (Kjellstrom
2017, s.73). For att siakerstilla en god likvardig-och rattvis bedomning lastes samtliga
artiklar igenom tva ganger vardera. Svara engelska-medicinska termer oversattes i
svenska MeSH (Karolinska institutet 2016). Slutligen har oredligheter minskat
genom att tydligt redovisa var killorna till data ar hamtad ifrén, sa att lasaren latt ska

kunna hitta de verk som tas upp i texten (Olsson och Sorensen 2011, s.313).

Resultat

Syftet med denna litteraturstudie var att kartlagga livskvalitet hos barn och
ungdomar med IBD. Samtliga elva studier som inkluderats hade en kvantitativ
kohortdesign, hade genomgétt peer review, var etiskt godkanda, anviande liknande
metoder och matinstrument for att bedoma livskvalitet och sjukdomsaktivitet.
Dessutom anvinde sig samtliga studier av en statistisk signifikans pa p < 0.05 eller

lagre. I resultat avser “barn” bade “barn och ungdomar”.

Deltagare och ursprung
USA ar det land med storst representation i litteraturstudien. Av de elva studier som
inkluderas ar tre studier genomforda i USA (Claar et al. 2017; Reed-Knight et al.

2016; Marcus et al. 2009). Fem av studierna genomfordes i europeiska lander



(Chouliaras et al. 2017; De Carlo et al. 2019; Kilroy et al. 2011; Stapersma et al. 2019;
Werkstetter et al. 2012;), en i Australien (Hill et al. 2010), en i Nya Zeeland (Lowe et
al. 2012), och en i Argentina (Gallo et al. 2014).

Samtliga av de elva studier som inkluderats i den har litteraturstudien hade en
pediatrisk IBD population i sitt urval, Medelviardena av alder for respektive studies
IBD urval lag mellan 12,80 och 16,74 ar (Bilaga 3). Av dessa var det tre studier med
ett urval enbart bestdende av barn med CD (Claar et al. 2017; Hill et al. 2010; Lowe et
al. 2012), de resterande studierna inkluderade bade barn med CD och UC i sitt urval.
Tre studier anviande sig av barn och vardnadshavare i sitt urval, diremot ar det bara
barnens livskvalitet-bedomningar som inkluderas i den har litteraturstudiens resultat
(Gallo et al. 2014; Reed-Knight et al. 2016; Marcus et al. 2009), och tva studier
inkluderade en kontrollgrupp av friska barn i sina urval (Marcus et al. 2011;

Werkstetter et al. 2012).

Antalet deltagare i studierna varierade mellan 16 och 262. Fyra studier hade ett urval
under 70 deltagare (Gallo et al. 2014; Hill et al. 2010; Lowe et al. 2012; Werkstetter et
al. 2012). Det summerade deltagarantalet av de elva inkluderade studierna var 903
barn med IBD. Av de deltagande 903 barnen med IBD var 492(54,5%) av dessa
pojkar, 566(62,7%) hade en CD diagnos, och 269(29,8%) harstammade frdn USA. Tre
av studierna presenterade inte sitt bortfall (Chouliaras et al. 2017; Gallo et al. 2014;
Hill et al. 2010). I de studier som presenterat bortfall var sammanlagt 934(72,8%) av
de 1283 tillfragade individer som deltog i studierna (Bilaga 3). I Bilaga 3 presenter

sjukdoms- och demografiska faktorer for de inkluderade studiernas urval.

Livskvalitet

Tio av elva studier som anvants sig av IMPACT-III for bedomning av livskvalitet. Av
dessa har nio av tio artiklar en procentandel 6ver 75%. Lowe et al. (2012) ar den enda
med en procentandel som avviker fran de 6vriga resultaten. Figur 1 procentandelen
som respektive artikels medelvarde av IMPACT-III bedomning utgors av
matinstrumentets maxpoang. Bilaga 3 visar ursprungsvardet for respektive studies

livskvalitetsbedomning.
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Figur 1: Respektive resultatartikels procentandel av IMPACT-III maxpodng
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* Tabell visar den procentandel respektive artikels medelvarde eller median utgér av
IMPACT-III maxpoang

Skillnad i livskvalitet mellan Crohns sjukdom (CD) och Ulceros kolit
o)
Av de fyra studierna som presenterat total bedomd livskvalitet for barn med CD

respektive UC var det ingen som fann en statistisk signifikant skillnad i livskvalitet
mellan diagnoserna. Chouliaras et al. (2014) och De carlo et al. (2019) fann ingen
signifikant skillnad i total IMPACT-III poang mellan barn med CD och UC i deras
univariata analyser (p = 0.16; p = 0.13). Medianpoangen for total IMPACT-III for CD
(143.36(76—174)) och UC (141.91(82-173)) i Stapersma el al.:s (2019) urval indikerar
inte pa nagon skillnad i livskvalitet mellan diagnoserna. Gallo et al. (2014) sag inte

heller en signifikant skillnad i livskvalitet mellan CD och UC (p = 0.32).

Sjukdomsaktivitets relation till livskvalitet
Nio studier fann en signifikant negativ korrelation mellan sjukdomsaktivitet och

livskvalitet, vilket indikerar att en hogre sjukdomsaktivitet kan leda till samre
livskvalitet. Marcus et. al (2011) sag att sjukdomsaktivitet var negativt korrelerat till
livskvalitet aven efter att patienter med mattlig och svar sjukdomsaktivitet
exkluderades fran analysen, vilket indikerar att aven en mild sjukdomsaktivitet har
en signifikant inverkan pa livskvaliteten. Hill et al. (2010) fann i sina analyser av
sjukdomsaktivitet att gruppen mattlig/svar sjukdomsaktivitet hade signifikant lagre

livskvalitet jamfort med mild sjukdom (p < 0,0001) och sjukdom i remission (p <
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0,0001), och att sjukdom i remission korrelerar till hogre livskvalitet jamfort med

mild sjukdom (p < 0,0001). Claar et al. (2017) fann aven att narvaro av smarta- i

remission och aktiv sjukdom var signifikant negativt korrelerat med livskvalitet (alla

p = 0.01). I Bilaga 3 presenteras sjukdomsaktiviteten for varje studie.

Tabell 1: sjukdomsaktivitets korrelation med livskvalitet

Artikel Korrelation* Analys metod** P-varde***
Chouliaras et al. negativ Remission vs Aktiv IMPACT-III
2014 IBD: 79,6+11,4 vs 68.0+£10.0 I1BD: p < 0,001
Pearsons korrelations koefficient
CD: r=-0.42 CD: p < 0,001
UC: r=-0.45 UC: p = 0,005
Claar et al. negativ Remission vs aktiv sjukdom PedsQl 4.0 | IBD: p <0,015
2017 IBD: 71.99 vs 82.92
De Carlo et al. negativ Remission vs Aktiv IMPACT-III IBD: p < 0.01
2019 IBD: 82.9(74.3-89.3) vs 67.9(55.5-
78.0)
Gallo et al. negativ Pearsons korrelations koefficient IBD: p = 0.03
2014 IBD: r=-0.41
Hill et al. negativ Pearsons korrelations koefficient
2010 CD: r=-0.51 CD: p < 0,0001
Lowe et al. negativ Spearmans rangkorrelation
2012 CD: p = -0,596 CD: p = 0,015
Marcus et al. negativ Pearsons korrelations koefficient
2011 CD: r =-0.52 IBD: p < 0,0001
Reed-Knight et al. negativ Multipel medlar modell IBD: p < 0.01
2016 IBD: ¢’ = -0,38
Stapersma et al. negativ Regressionsmodell
2019 CD: B =-0,170 CD: p = 0,001

UC/IBD-U: B = -0,066

UC/IBD-U: utan signifikans

*Positiv korrelation = Lagre sjukdomsaktivitet ger hdgre livskvalitet. Negativ korrelation = hogre sjukdomsaktivitet ger Lagre

livskvalitet.

**f3 koefficient ar hur mycket modellens utfall forandras nar prediktor variabelns varde 6kar med en enhet. Pearsons och
Spearmans undersoker korrelationen mellan tva variabler.

***Samtliga studier har signifikansniva p < 0.05, utan signifikans (p-vérde 6ver 0.05)
#CD (Crohns Sjukdom); UC (Ulceros kolit); IBD-U (oklassificerad kolit); IBD (inflammatorisk tarmsjukdom)

Korrelation mellan sjukdomstid och livskvalitet
Sex studier sokte efter en korrelation mellan sjukdomstid och livskvalitet i sina

analyser. Fyra av dessa fann en signifikant positiv korrelation (Chouliaras et al. 2014;

Kilroy et al. 2011; Lowe et al. 2012; Stapersma et al. 2019), vilket anspelar pa att

livskvalitet okar i takt med sjukdomstiden. Tva studier fann korrelationer utan

signifikans ( De Carlo et al. 2019; Stapersma et al. 2019). Hill et al. (2010) fann ingen
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korrelation 6ver hela sitt urval. Daremot fann de att livskvalitet var signifikant lagre

hos barn med en sjukdomstid under sex manader (p < 0.05). Bland alla barn med

sjukdomstid 6ver sex manader fanns det ingen intern skillnad i livskvalitet mellan

dessa. Hill et al. (2010) fann dven ett liknande samband mellan sjukdomstid och

sjukdomsaktivitet, dar kortare sjukdomstid var associerat med hogre

sjukdomsaktivitet. Aven Lowe et al. (2012) fann att sjukdomsaktivitet var signifikant

negativt korrelerat till sjukdomstid (r = —0.25, p = 0.00). I bilaga 3 visas

sjukdomstid och livskvalitetsbedomning for respektive studies urval.

Tabell 2: Korrelationer mellan sjukdomstid och livskvalitet

Artikel Korrelation* Analys metod** P-varde***
Chouliaras et al. positiv Pearsons korrelations koefficient
2014 IBD: r = 0.20 IBD: p = 0.04
De Carlo et al. negativ Univariat analys IBD: utan signifikans

2019

IBD: B8 = -0.29

Hill et al. Ingen korrelation | Spearmans rangkorrelation CD: utan signifikans
2010 CD: resultat ej presenterat

Kilroy et al. positiv Hierarkisk regressionsanalys

2011 IBD: B8 = 0,050 IBD: utan signifikans
Lowe et al. positiv Spearmans rangkorrelation

2012 CD: p = 0,534 CD: p =0,033
Stapersma et al. positiv Regressionsmodell

2019

CD: B = 0,064
UC/IBD-U: B = 0,087

CD: utan signifikans
UC/IBD-U: p = 0,045

*Positiv korrelation = langre sjukdomstid ger hogre livskvalitet. Negativ korrelation = kortare sjukdomstid ger samre

livskvalitet.

**[3 koefficient ar hur mycket modellens utfall forandras nar prediktor variabelns varde 6kar med en enhet. Pearsons och
Spearmans underséker korrelationen mellan tva variabler.

***Samtliga studier har signifikansniva p < 0.05, utan signifikans (p-vérde 6ver 0.05)

#CD (Crohns Sjukdom); UC (Ulcerds kolit); IBD-U (oklassificerad kolit); IBD (inflammatorisk tarmsjukdom)

Alder och livskvalitet
Tva studier fann en signifikant korrelation mellan alder och livskvalitet (Chouliaras et

al. 2014; Stapersma et al. 2019), och tva studier fann en korrelation utan signifikans

(Kilroy et al. 2011; Lowe et al. 2012). Lowe et al. (2012) fann att korrelationen mellan

alder vid diagnos och livskvalitet var utan signifikans (p = -0,219, p = 0,316). Urvalets

alder visas i bilaga 2.
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Tabell 3: Korrelationer mellan dlder och livskvalitet

Artikel Korrelation* Analys metod** P-varde***

Chouliaras et al. positiv Pearsons korrelations koefficient

2014 IBD: r = 0.19 IBD: p = 0.05

Kilroy et al. negativ Hierarkisk regressionsanalys

2011 IBD: B =-1414 IBD: utan signifikans

Lowe et al. positiv Spearmans rangkorrelation

2012 CD: p = 0,268 CD: utan signifikans

Stapersma et al. negativ Regressionsmodell

2019 CD: B = -0.54 CD: utan signifikans
UcC/1BD-U: B = -0,193 UC/IBD-U: p = <0,001

*Positiv korrelation = Hogre 8lder ger hégre livskvalitet. Negativ korrelation = Hogre &lder ger sdmre livskvalitet.
**f3 koefficient ar hur mycket modellens utfall forandras nar prediktor variabels varde 6kar med en enhet. Pearsons och
Spearmans undersoker korrelationen mellan tva variabler.

***Samtliga studier har signifikansniva p < 0.05, utan signifikans (p-vérde 6ver 0.05)

#CD (Crohns Sjukdom); UC (Ulcerds kolit); IBD-U (oklassificerad kolit); IBD (inflammatorisk tarmsjukdom)

Diskussion

Resultatdiskussion

Utifran litteraturstudiens resultat var det mgjligt att dra slutsatsen att sjukdomstid

och sjukdomsaktivitet kan ha en paverkan pa livskvalitet hos barn med IBD.

Resultatet visar aven att det inte finns nagon signifikant skillnad i livskvalitet mellan

UC och CD, att daldre barn jamfort med yngre barn har en lagre livskvalitet.

Resultaten for litteraturstudien diskuteras utifran tidigare forskning. Implikationer

for sjukskoterskeprofessionen diskuteras mot begreppet personcentrerad vard,

WHO:s modell for kroniska sjukdomar (Sabaté 2003).

Enligt svensk sjukskoterskeforening (2017) kompetensbeskrivning for legitimerade

sjukskoterskor ska en sjukskoterska kunna arbeta med information och utbildning

inom omvardnadsomréadet bade i teori och praktik. Patientutbildning &r en stor del

av personcentrerad vard och sjukskoterskan har som ansvar att tillhandahalla

individanpassad information och sikerstalla forstaelse hos patient och anhoriga. En
forutsattning for detta ar att sjukskoterskan sjilv besitter kunskap och forstaelse 6ver
sjukdomen. IBD-sjukdomarna ar kroniska, och forutsatter att patienten tillampar en
livslang livsstilsforandring och har god foljsamhet till medicinering och behandling.
Enligt WHO:s modell "Adherence to long term therapies” (Sabaté, 2003) ar
information en forutsattning for att patienten ska finna motivation, forbattra sina

formagor och tillimpa beteendeférandringar.
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For en framgéngsrik personcentrerad omvardnad kravs det att sjukskoterskan visar
forstéelse till och beaktar patientens subjektiva erfarenheter. Sjukskéterskan bor ha
god kunskap om sjukdomen, daribland objektiv generaliserbar kunskap som beror
sjukdomen (svensk sjukskoterskeforening 2019). Personcentrerad vard handlar
saledes om att sjukskoterskan ska kunna applicera sina kunskaper i métet med den
enskilde patienten, samt att hen ar lyhord pa patientens subjektiva upplevelser och

forutsattningar.

Alla elva artiklar i litteraturstudiens resultat hade ett urval med bade pojkar och
flickor. Majoriteten av studierna hade en jamn urvalsférdelning mellan konen, med
en genomsnittlig konsfordelning pa 54,5 % pojkar och 45,5 % flickor. Det ar svart att
forutse vad en annan urvalsfordelning skulle haft for paverkan pa resultatet. Tidigare
forskning har inte péavisat att nagon association mellan kon och livskvalitet hos barn
och ungdomar med IBD (Kunz et al. 2010; Otley et al. 2006), vilket starker resultatets

generaliserbarhet.

Livskvalitet
Utifran resultatet noteras det att majoriteten av IMPACT-III resultat ligger inom 75—

80% av matinstrumentets maxpoang. Lowe et al. (2012) ar den enda med en
procentandel som avviker fran de ovriga resultaten, vilket skulle kunna ha sin

forklaring i studiens laga urval pa 16 individer.

En mojlig forklaring till livskvaliteten i resultatet kan bero pa att de inkluderade
artiklarnas urval ar homogent i sjukdomsfaktorer, alder och konsfordelning (bilaga
3). Sett over hela litteraturstudiens urval har majoriteten av de patienter som deltagit
i studierna lag sjukdomsaktivitet och en sjukdomstid mellan-tva och tre ar, vilket ar
faktorer som i litteraturstudiens resultat visat sig korrelera med hogre livskvalitet. I
tidigare forskning har det visats att barn med IBD har en liagre niva av livskvalitet
jamfort med friska barn i samma alder (Blondel-Kucharski et al. 2001; Kamp och
Stommel. 2021; Knowels et al. 2018a; Knowels et al. 2018b). Det har aven visat i
tidigare forskning att barn med IBD har en livskvalitet som ar jamforbar eller samre
jamfort med barn och ungdomar med andra kroniska sjukdomar (Engstrom et al.
1999; Marecus et al. 2009). Det ar visentligt for sjukskoterskan att kianna till i vilket

man IBD paverkar livskvalitet hos barn och ungdomar. Detta for att sjukskoterskan
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ska fa battre forstaelse over patientens livssituation, och darigenom kunna bedriva

battre omvardnad (svensk sjukskoterskeforening 2019).

Tre av elva inkluderade studier undersokte enbart CD. Av det sammanlagda urvalet
som ingick i litteraturstudiens resultat hade 62,7% av patienter CD. Det har skulle
kunna ha en negativ inverkan pa resultatets generaliserbarhet 6ver IBD. Daremot
visar litteraturstudiens resultat att det inte finns nagon signifikant skillnad i
livskvalitet mellan CD och UC, vilket 6kar resultatets generaliserbarhet. Det har stods
av tidigare forskning som visar att det inte finns nagon signifikant skillnad mellan
livskvalitet mellan sjukdomarna (Casellas et al. 2006; Habibi et al. 2017; Jaghult et
al. 2011; Kalafateli et al. 2013; Kim et al. 1999).

Sjukdomsaktivitet och livskvalitet
Majoriteten av de inkluderade resultat artiklarna visade ett samband mellan

sjukdomsaktivitet och livskvalitet, dar hogre sjukdomsaktivitet korrelerade med
samre livskvalitet och att det fanns en skillnad i dess paverkan beroende pa graden av
sjukdomsaktivitet. Utifran det har resultat ar det mojligt att dra slutsatsen att nivan
av sjukdomsaktivitet har en signifikant paverkan pa livskvalitet hos barn och
ungdomar med IBD och att en hogre grad av sjukdomsaktivitet kan innebara samre
livskvalitet. Detta resultat 6verensstimmer med tidigare forskning, som ocksa fann
att sjukdomsaktivitet var en stark negativ prediktor for livskvalitet hos barn och

ungdomar med IBD (Bernklev et al.2004; Graff et al.2006; Gray et al. 2011).

Sambandet mellan sjukdomsaktivitet och livskvalitet kan anvandas for att deducera
orsakerna bakom det forsimrade vilméende. Genom att bedoma sjukdomsaktivitet
och genom att tillampa kunskap om dennes association med livskvalitet kan
sjukskoterskan harleda till huruvida det daliga valmaende ar orsakat av hog
sjukdomsaktivitet och besvarande somatiska symtom eller om det forsamrade

vialmaende orsakats av psykosomatiska eller psykosociala pafrestningar fran IBD.

Att hogre sjukdomsaktivitet vid IBD har en negativ inverkan pa livskvalitet ar inte
forvanande om dess inverkan pa symtom och behandling beaktas, och vilken
inverkan det har pa patientens dagliga liv. I en kvalitativ intervjustudie av Nicholas et
al. (2007) med ett urval med barn och ungdomar med IBD, beskrevs oro och obehag
relaterat till symtom och behandlingar vid IBD exacerbationer. Exacerbationer stor

vardagsaktiviteter till foljd av episodisk smarta, illamdende och nedsatt mobilitet.
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Restriktioner pa kostintag under exacerbationer beskrevs ocksa som en begransning
fran normalt socialt beteende, och barn och ungdomar kénde sig isolerade fran
sociala aktiviteter relaterade till mat. Aven behandlingar och mediciner beskrev ofta
som oonskade och en killa till obehag. Biverkningar som bland annat fatigue och
viktuppgang, och en kénsla av att behandlingar och symtom kraver uppoffringar av
mojligheter och prioriteringar i livet. Symtom, behandlingar och lakemedel leder ofta
till en kdnsla av sarbarhet och brist pa kontroll. Och manga barn och ungdomar
kanner sig annorlunda och isolerade fran sina kamrater. Manga drar sig ocksa undan
fran vanner pa grund av dalig sjalvkansla och for att slippa elaka kommentarer

relaterade till sjukdomen.

De begriansningar och kidnslor som barn och ungdomar med IBD beskrev i Nicholas
et al.:s (2007) studie har inte bara inverkan pa livskvaliteten, utan kan dven paverka
deras psykosociala utveckling. Symtom och behandlingar vid IBD leder till att barn
och ungdomar blir uteslutna fran sociala sammanhang, far dalig sjalvkansla, mindre
kontroll 6ver sina liv och gor dem mer beroende av sin familj for stod och nérhet.
Framforallt i tonaren ar det har motsatsen till vad som anses vara vasentligt for en
god psykosocial- och identitetsutveckling (Enskar och Golsater 2014, s. 97—98). For
att stodja den psykosociala utvecklingen bor darfor en sjukskoterska strava mot att
gora patienten sa delaktig som mgjligt i sin vard och hjilpa hen att skapa
copingstrategier for att bibringa en kansla av kontroll och sjalvstandighet hos

patienten.

Sjukdomstid och livskvalitet
Utifran litteraturstudiens resultat gar det att se en trend som pekar pa att hogre

sjukdomstid korrelerar med battre livskvalitet. Det saknas daremot konsensus bland
de inkluderade resultat artiklarna angaende korrelationens signifikans och riktning.
Majoriteten av de inkluderade korrelationerna hade positiv riktning, vilket skulle
kunna innebara att langre sjukdomstid ar associerat med hogre livskvalitet. Daremot
ar det svart att dra en slutsats om korrelationen, pa grund av den jamna fordelningen
mellan signifikanta och icke-signifikanta korrelationer som ar inkluderade i
resultatet. Detta resultat 6verensstaimmer med tidigare forskning som ocksa saknar
konsensus om hur sjukdomstid korrelerar med livskvalitet. Pallis, Vlachonikolis och
Mouzas (2002) sag ingen korrelation, medan Jaghult et al. (2011) och Otley et al.

(2006) sag en positiv korrelation.
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Samtliga studier som presenterade korrelationer mellan sjukdomstid och livskvalitet
hade ett urval med liknande sjukdomstid, cirka tva till tre ar (bilaga 3). Bara en av de
inkluderade artiklarna visade livskvalitet hos en grupp med kortare sjukdomstid (Hill
et al. 2010). Resultatet stods av tidigare forskning. Bland annat visar Otley et al.
(2006) att sjukdomsaktivitet ar hogre forsta manaderna efter diagnostisering och att
livskvalitet 6kar under det forsta aret efter diagnos. Skillnaden i sjukdomsaktivitet
och livskvalitet mellan patienter med nydiagnostiserad IBD och patienter med langre
sjukdomstid kan antas forklaras av att nydiagnostiserade patienter annu inte hunnit
tillampa olika livsstilsforandringar, eller hittat ratt medicinering for att kontrollera
symtomen av sjukdomen. Genom att beakta sjukdomstid i relation till livskvalitet kan
sjukskoterskan ytterligare precisera harledning till orsakerna bakom barn med IBD’s
vialmaende, och darigenom forbattra helhetssynen pa patienten. Daligt valmaende vid
lang sjukdomstid skulle kunna tyda pa psykiska pafrestningar eller livsstilsforandring
som gjort att den nuvarande behandlingen inte langre ar tillracklig for att kontrollera

sjukdomens exacerbationer.

Tidigare forsknings har visat att déligt compliance till medicinsk behandling ar ett
vanligt forekommande problem bland barn och ungdomar med IBD (Hommel et al.
2009; Lim et al. 2020; Tran och Mulligan 2019). Daligt compliance har i tidigare
forskning visats vara associerat med lagre livskvalitet (Hommel et al. 2008; Horvath
et al. 2012), hogre sjukdomsaktivitet (Kane et al. 2003) och hogre risk for

exacerbationer (Kane et al. 2003; Khan et al. 2012).

Patienter som inte kdnner sig delaktiga i sin vard har visats vara mer negativt
installda till sin ordinerade behandling och hur de staller fordelarna mot nackdelarna
av behandlingen ar relaterat till simre compliance (Sabaté 2003). Greenley et al.
(2010) sag i sin studie att tidsbrist, ldkemedelsbiverkningar, gott vilmaende och tron
om att lakemedel utan effekt var vanligt forekommande sjalv rapporterade barridrer
till compliance bland ungdomar med IBD. Fokus hos sjukskéterskan bor darfor ligga
i att uppmuntra patienten att vara delaktig i sin egen vard, inbringa ett proaktivt
synsitt pa patientens behandling, ge adekvat information om behandlingens fordelar

och de mojliga risker som kan uppsta vid dalig compliance.
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Alder och livskvalitet
Litteraturstudien resultat visar tva signifikanta korrelationer mellan dlder och

livskvalitet hos barn med IBD. Av dessa omfattade den positiva korrelationen hela
IBD urvalet, medan den negativa korrelationen endast omfattade barn med UC/IBD-
U (tabell 3). Tva inkluderade artiklar visade negativa korrelationer utan signifikans.
P& grund av att resultatets korrelationer med signifikans var fa till antalet, gar det
utifran dessa inte att dra nagra slutsatser. Daremot gar det att konstatera att
majoriteten av korrelationerna hade negativ riktning, vilket i sig skulle kunna
innebara att hogre alder ar associerat med samre livskvalitet. Resultatet stods av
tidigare forskning som har visat att aldre barn med IBD har lagre livskvalitet jamfort
med yngre barn (Loonen et al. 2002; Otley et al. 2006). Det kan vara svart att
tillampa detta resultat i omvardnadsarbetet hos barn med IBD, men kan ge en

indikator om var omvardnadsfokuset bor ligga.

Diskussion om etiska, samhailleliga och intersektionella aspekter
For manga manniskor ligger det en stor sjalvrespekt och viardighet i att studera, och
forbattra bade sig sjilva, och bidra till omvirlden omkring sig. Aven fér de miinniskor
som inte ser sin skolgdng som sitt kall, ar det onekligen sé att skolan ar en viktig

aspekt av livet som bidrar till livskvalitet.

Skolgéang bland barn reflekterar barns integration i samhallet. Barn och ungdomar
som till f6ljd av sin IBD, och som lider av forsamrad livskvalitet har visat sig ha en
signifikant hogre franvaro fran skolan, och minskade framtidsutsikter (Barnes et al.

2020; Eloi et al. 2019).

Flera begrepp anvands for att beskriva skillnader i levnadsvillkor bland barn. Hit hor
bland annat begreppet socialt utanforskap som handlar om en individs upplevelse av
att vara inkluderad eller kinna sig utanfor i samhaillet. Barn med svéarigheter i skolan
loper storre risk att hamna i socialt utanforskap, arbetsloshet och fattigdom. Det ar
framforallt det enskilda barnet som betalar priset for utanforskapet. Men ocksa
samhaillet, i form av 6kade hilso-och sjukvardskostnader och specialundervisning i

skolorna samt sociala kostnader (Unicef 2016).

Att leva med IBD medfor sociala svarigheter. Sjukdomen gar i skov, vilket medfor att
barn gér runt och oroar sig for nar de ska bli sjuka nasta gang. Barn vill heller inte

tala om sin sjukdom med kamrater och klasskamrater, de uppger att det ar pinsamt
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att behova avvika fran gruppen pa grund av att de har en orolig mage och standigt
behover halla utsikt efter narmaste toalett. Barn 6nskar att de i storre utstrackning
kunde prata och dela med sig av upplevelsen av vad det innebar att leva med sin IBD,
men stoppas av att de sjilva tycker det ar pinsamt. Istillet viljer de att hantera

vardagslivet med sjukdomen pa egen hand (Vejzovic et al. 2019)

Av den anledningen ar det befogat att sjukvardspersonal och skolpersonal, redan vid
sjukdomsdebuten kontinuerligt kan erbjuda samtalsstod for patientgruppen. Detta
skulle dels kunna ske genom att barnet far prata med sjukvardspersonal och
skolkuratorer, men ocksa att de far chansen att traffa-och prata med andra barn med
IBD som befinner sig i samma sits. Utover detta s skulle sjukfrdnvaron kunna
minska ytterligare genom att vardpersonal blir battre pa att utnyttja och erbjuda

smarta losningar, sdsom distansmonitorering av IBD.

Appar som “IBD home” gor det mojligt for barnen att pa egen hand gora matningar
av inflammationsmarkorer f-kalprotektin, som annars gors med regelbundenhet pa
sjukhus. Provsvaret ar omedelbart tillgangligt i appen och fors samtidigt vidare till
ansvarig personal pa barnkliniken (SWIBERG arsrapport 2017). Mojligheterna med
den har tekniken skulle kunna innebara att skolnarvaron okar, genom att barnen
slipper dka in till sjukhus for att genomfora prov, samt att barnen kanner sig mer
delaktiga i sin sjukdom som underlittar att ta ett storre ansvar for sin egen halsa.
Detta skulle i sin tur kunna minska risken att barn med IBD hamnar i socialt
utanforskap. Medan det pa en samhallsplan resulterar i minskade hélso-och

sjukvardskostnader och sociala kostnader.

Metoddiskussion

Samtliga studier som inkluderades i den allmanna litteraturoversikten ar kvantitativa
kohortstudier. Samtliga artiklar som har inkluderats i litteraturstudiens resultat har
en vald signifikansniva p<o0,05, dvs att man accepterar en tillforlitlighet pa minst
95% och att urvalsfelet dirmed blir hogst 5% (Olsson och Sorensen 2011, s. 252).
Enligt Henricson (2017, s.414) 6kar arbetets validitet da studier med samma design

anvands. Vad innebar da detta?

En undersokning kan mer eller mindre val fanga verkligheten. Det 4r méanga faktorer

som skall stimma in, sdsom observationer, fragekonstruktioner, matinstrument,
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intervjuer, respondenternas oppenhet, eller vad det nu dr som forskaren handskas
med for typ av insamlingsmetoder. I basta fall ska allt bilda en konsistent helhet.
Speciellt fragemetoder och standardiserade instrument ar kéansliga. Det finns
atskilliga faktorer som kan dventyra en samhéllsvetenskaplig undersokning. Det talas
da bland annat om undersokningens validitet, dess formaga att mata det som avses
att mata. Validitet brukar skiljas pa inre och yttre validitet. Den yttre validiteten
handlar om vad hela den teoretiska grundundersokningen vilar pa. Har hela
litteraturstudien med alla sina teorier och matinstrument, ndgon rimlig koppling till
den komplexa verklighet som avses studera. Den inre validiteten handlar om hur
forfattarna lagger upp projektet, om dess ingdende delar (Olsson och Sorensen 2017,

s.124).

Litteraturstudien ar en sekundarstudie. Saledes har forfattarna till detta arbete inte
haft ndgon paverkan pa de studier som inkluderas. Hur ser da den inre och yttre
validiteten ut for dessa studier? Till en borjan gar det att konstatera att det komplexa
begreppet “livskvalitet” tillhor den yttre validiteten. Det ar detta mangfacetterade
begrepp ytterst avses kartlaggas med litteraturstudien. De studier som inkluderats
gor som brukligt, de operationaliserar begreppet “livskvalitet” till att omfatta ett fatal
parametrar (se "IMPACT-IIT"). Denna operationalisering blir har den definition av
"livskvalitet” som arbetet anvander sig av i formularet IMPACT-III. Eftersom
IMPACT-III bygger pa den operationella definition forfattarna sjalv anslutit sig till
gar det att konstatera att den inre validiteten ar uppfylld. I den yttre validiteten &ar
osiakerheten betydligt storre. Funderingen som lyfts 4r om de inkluderade studierna
lyckats fanga det mer existentiella begreppet "livskvalitet”. Det ar svart att sdga, den
yttre validiteten ar betydligt mer osidker. En betydligt mer djuplodande studie
erfordras for att mer sakert na djupet i vad méanniskor uppfattar som livskvalitet. Vi
konstaterar darfor att den operationella definitionen med alla sina brister far duga for

att mer oversiktligt fanga livskvaliteten hos barn med IBD.

For att en studie ska ha hog reliabilitet erfordras det att metoden gar att replikeras av
andra forskare, och ger samma resultat vid olika mattillfallen (Olsson och Sorensen
2017, s.23). Det vill sdga att om samma matinstrument anvands pa identiska urval

vid olika tillfallen ska det leda till samma resultat.
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Valet att exkludera artiklar som anvint sig av proxy matningar baseras pa teorin om
livskvalitet som en subjektiv upplevelse (Karimi och Brazier 2016). Ett urval baserat
pa individens sjdlvskattade livskvalitet ansags battre kunna finga personens

subjektiva upplevelse av livskvalitet.

Det kan tdanka sig att Proxymatningar i detta sammanhang skulle paverka
trovardigheten av resultatet negativt. Inte minst for att denna litteraturstudie syftar
till att behandla barn och ungdomar med IBD. En grupp som kan tidnka sig ha svarare
att uttrycka sig. Darav ar risken for feltolkningar storre. Detta har visat sig inte minst
da foraldrar till barn med IBD, genom proxy skattningar fatt skatta deras barns
livskvalitet. Resultatet av studien visar att foraldrar tenderar att skatta sina barns

livskvalitet lagre an barnens egen sjalvskattade livskvalitet (Cunningham et al. 2007

Matinstrument som avser att mata livskvalitet anses vara komplicerade till sin natur
och svara att uppna god reliabilitet med (Billhult 2017, s.134). Bland de
matinstrument som matte livskvalitet och som aterfanns i de granskade texterna, var
IMPACT-III det mest aterkommande verktyget. Av de artiklarna som anvént sig av
IMPACT-III i litteraturstudiens resultat ar det endast (Stapersma et al. 2019) som har
ett urval som inte ligger inom ramen for matinstrumentets validitet. Detta anses inte
ha paverkat utfallet pa resultatet da (Stapersma et al. 2019) i sina linjara
regressionsmodeller fann att formuléret ocksa har god giltighet for barn upp till 20
ar. En svaghet i litteraturstudien skulle kunna ses i att flera olika matinstrument
anvands, detta kan enligt Henricson (2017, s.414) medfora att det blir svart att dra
slutsatser i sitt resultat. Men eftersom IMPACT-III, PCDAI och PUCAI utgjorde en
betydande majoritet av anvinda matinstrumenten ansags inte detta medfora nagra
slutledningsproblem. En 6kad trovardighet for arbetet hade dock kunnat nas genom
att endast inkludera artiklar som anviande sig av samma matinstrument och som alla

var validerade.

Sokningen efter resultatartiklar till den har litteraturstudiens gjordes i databasen
PubMed. Genom att anvianda existerande soksystem i litteratursokningen
mojliggjordes det for andra forskare att ocksa ta del av forskningsmaterialet som
anvands i studien (Olsson och Sorensson 2017, s.267). En nackdel med att endast
anvianda sig av en sokdatabas ar att forskaren potentiellt gar miste om annan

forskning som hade kunnat dndra utfallet pa resultatet, och darav ocksa paverkat

22



arbetets validitet (Henricson 2017, 414). Detta forbisags dock eftersom sokningen pa
PubMed ansags ha hog sensitivitet med de valda sokorden och tillhandaholl ett

sokresultat tillrackligt for att besvara litteraturstudiens syfte.

Flera fritextsokningar gjordes for att fa en inblick i mangden forskning som fanns
publicerat inom amnet. Genom de specifika sokningarna, inraknat sokningarna dar
amnesord, booleska operatorer och fritextsokning kombineras sdg man att samma
studier aterkom under flera olika sokkombinationer, varfor sensitiviteten i den
slutgiltiga sokningen i PubMed bedomdes vara god. Detta anses ha okat arbetets
reliabilitet (Henricson 2017, s.414). Samtliga artiklar som valdes att ga vidare med
hade genomgétt peer review, detta okar arbetets tillforlitlighet och vetenskapliga

varde (Henricson 2017, s.414).

Artiklarna kvalitetsgranskas sedan enligt Olssons och Sorensens (2011 s.284)
bedomningsmall for studier med kvantitativ metod. Friberg (2017 s.148—150) menar
att en granskning av texternas kvalitet 4r nodvandig, pa sa sitt att den utgor grunden
for hela analysprocessen och starker darfor arbetets trovardighet och
generaliserbarhet. For att starka reliabiliteten granskades varje enskilt text tva ganger
vardera under tva olika dagar och diskuterades sedan till konsensus var nadd
(Henricson 2017, 414). Av de elva granskade artiklarna placerades samtliga av dessa i
grad I. Vilket enligt granskningen tyder pa att artiklarna holl hog vetenskaplig
kvalitet.

Som underlag for studien anvandes slutligen elva empiriska studier. Tio av dessa
hade sitt ursprung i vasterlandska lander, trots att sokningen inte begransats for
geografiskt ursprung. Detta kan ha sin forklaring i att prevalensen av IBD ar hogre i
vastvarlden och att incitamentet for forskning ar storre i vasterlandska lander (Su et
al. 2018). Att inte begransa for geografiskt ursprung menar Priebe och Landstom
(2017, s.37) ar en styrkemarkor for resultatets generaliserbarhet. Ursprungs
fordelningen bland de inkluderade artiklarna kan ses som en for-och nackdel for
resultatets generaliserbarhet; Det ger legitimitet till generaliserbarheten 6ver
vastvirlden, men begriansar ocksa resultatets globala generaliserbarhet. Gallo et al.
(2014) visar emellertid i sitt argentinska urval liknande livskvalitet hos barn med
IBD, som de inkluderade studier som utforts i vasterlandska linder. Daremot ar

urvalet for litet for att resultatet ska kunna generaliseras over hela Sydamerika. Bland
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sokbegransningarna fanns ocksa att artikeln skulle vara publicerade mellan ar 2006—
2021. Detta ger styrka till resultatets validitet eftersom mycket ny forskning inom
pediatrisk IBD har genomforts till f6ljd av att man sett att prevalensen av IBD okat
sedan ar 1990 (Alatab et al. 2020). Cirka tre fjirdedelar av forskning inom IBD,

tillganglig pa PubMed ar publicerade mellan 2006—2021.

Atta av elva artiklar har presenterat bortfall. Det har dock inte redovisats tydligt i
artiklarna om bortfallet ar planerat eller oplanerat. Enligt Billhult (2017, 5.266—267)
har nistan alla stora vetenskapliga studier bortfall. I studier med stort bortfall
erfordras det att forfattarna gor en bortfallsanalys for att resultatet ska vara
generaliserbart (Olsson och Sorensen 2011, s.154). Av de inkluderade artiklarna i
litteraturstudien var det ingen som hade presenterat en tydlig bortfallsanalys eller
diskuterat bortfallets inverkan pa resultatet, vilket kan ses paverka resultatets

validitet.

Friberg (2017, s.148—-150) analysmodell for allman litteraturoversikt anvandes for att
analysera de inkluderade artiklarnas resultat. Artiklarna granskades enskilt och allt
resultat som svarade mot examensarbetets syfte inkluderades. Enligt Martensson och
Fridlund (2017, s.433) ar det viktigt i en litteraturstudie att inkludera allt resultat,
oberoende av vad det visar for att analysen ska forma en objektiv och rattvis skildring
av befintlig forskning inom omradet. Aven om ma3let med analysen var att forma en
objektiv och rattvis skildring av artiklarnas resultat ar det mojligt att kunskapsbrist
inom dataanalys och kvalitetsgranskning kan ha haft en negativ inverkan pa
tolkningen av studiernas resultat. Bristfillig forstdelse for av engelska termer kan
ocksa haft paverkan pa analysen och tolkningen av resultaten. For att minska risken
av sprakliga missforstand anviandes engelska-svenska lexikon. Den anvanda
analysmetoden kan ocksa varit en begransning for en objektiv analys. Utifran
litteraturstudiens syfte och de artiklar som inkluderades kan en metaanalys lett till en

objektivare analys och ett resultat med hogre generaliserbarhet och reliabilitet.

Konklusion

Litteraturstudiens resultat pekar pa att barn med IBD har ldg niva av livskvalitet. Det
sags ingen skillnad i livskvalitet mellan pojkar och flickor, eller mellan UC och CD. En
aktivare sjukdom och en kortare sjukdomstid ar faktorer associerade med lagre

livskvalitet. Kunskap om de samband och skillnader som péavisats i litteraturstudiens
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resultat kan hjilpa sjukskoterskan att hirleda till sannolika orsaker bakom
patientens vilmaende. Genom att tillampa objektiv generaliserbar kunskap kan
sjukskoterskan identifiera bidragande faktorer till patientens ohilsa och saledes
ocksé vilka omvardnadsatgarder som bor vidtas. Manniskans héalsa ar komplex och
stracker sig utanfor litteraturstudiens objektiva samband. Bland annat berattar det

inte hur det ar att leva med sjukdomen.

Enligt svensk sjukskoterskeforening (2019) behover sjukskoterskan besitta kunskap i
flera perspektiv av kroppen och sjukdomen for att kunna bedriva god omvardnad.
Kunskap som sammanstalls i litteraturstudien kan anvandas for att forbattra
sjukskoterskans faktakunskap i relation till IBD. Litteraturstudiens resultat kan dven
anvandas for att forbattra den personcentrerade varden genom att tillhandahalla
battre information till patienten. Sabaté (2003) skriver i WHO:s modell att
information ar en forutsattning for att patienten ska finna motivation, forbattra sina

formagor, och tillimpa efterstravansviarda beteendeforandringar.

I litteraturstudien har det identifierats omraden for rekommenderade framtida
forskning. Ytterligare forskning kan behovas for att undersoka bidragande faktorer
till varfor barn med nydiagnostiserad IBD har samre livskvalitet. Mer kunskap inom
omradet kan forhoppningsvis leda till battre vardplaner och behandlingar och péa sa
sétt hjalpa barn att snabbare fa styr pa sin sjukdom. Framtida forskning bor ocksa
goras for att kartlagga bidragande faktorer till varfor aldre barn med IBD har samre
sjalvskattad livskvalitet jamfort med yngre barn. Slutligen bor ocksa forskning
bedrivas for att kartlagga livskvalitet hos ett urval med mycket aktiv sjukdom. Detta
for att belysa, till vilken grad av negativ inverkan sjukdomsaktivitet har pa livskvalitet
hos barn med IBD.
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Bilaga 1
Tabell 4. Oversikt over urvalsprocess
Databas, Begrasningar | Soktermer Antal Urval | Urval Urval
Sékdatum traffar | frdn | frén fradn
titel abstrakt | artikel
PubMed 2021-02-23 | Abstract, ((inflammatory bowel disease[MeSH Terms]) | 141 43 18 11
Fulltext, 2006- | OR (crohn's disease[MeSH Terms])) OR
2021, (colitis, ulcerative[MeSH Terms]))) AND
engelska, (quality of life[MeSH Terms])) AND
svenska (children[MeSH Terms])) AND
(adolescent[MeSH Terms])

Bilaga 2

Tabell 5. Inklusions och Exklusionskriterier

Inklusionskriter

Exkulsionskriterier

Studiens urval i 8ldersspannet 10-213r

Livskvalitet enbart beddmt med proxy-matningar

Artikeln ska publicerats mellan 2006 och 2021

Abstrakt ska ga att |&sa i databasen

Studiens referenser ska finnas tillgangliga

Artikeln ska vara skriven pa svenska eller engelska

Artikeln ska ha kvantitativ design

Artikeln ska ha genomgatt peer-review

Artikeln ska ha genomgatt etisk granskning
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Tabell 6, Artikeloversikt och kvalitetsgranskning

Forfattare, Titel Syfte Urval Metod* * Resultat Kvalitet
Ar, Land, Tidskrift Etiskt
Chouliaras, G., Disease impact | To assess the impact of | Urval: Design: Sjukdomsaktivitet n(%) Livskvalitet mellan UC och Grad I
Margoni, D., on the quality disease characteristics n: 99 Kvantitativ CD (PGA) CD: Utan signifikans, p = 0.16
Dimakou, K., of life of of the quality of life Flickor: 59 tvarsnittsstudie. Mild: 50(80,65%) Etisk
Fessatou, S., children with (QOL) in children with Pojkar: 40 M3ttlig: 9(14,5%) Sjukdomsaktivitets korrelation godkand
Panayiotou, I., inflammatory inflammatory bowel Alder (mv+SD): Matinstrument: Aktiv: 3(4,8%) med livskvalitet:

Roma-Giannikou, E. | bowel disease disease 12.8+2.6 IMPACT-III, PGA, uc (PGA) Remission vs Aktiv IMPACT-III
Diagnos: CD:62, UC:37 PCDAI, PUCAI Mild: 30(81,1%) IBD: 79,6+11,4 vs 68.0+£10.0, p
2017 M3ttlig: 5(13,5%) < 0,001
Bortfall: ej angivet Stat. analys: Student Aktiv: 2(5,4%) Pearsons korrelations koefficient
Grekland t-test, Pearsons CD: r=-0.42, p < 0,001
Inkl.: (1)CD eller UC korrelationskoefficient, Sjukdomstid (3r; mv£SD) UC: r =-0.45, p = 0,005
World Journal of diagnos; (2) vardad pd Mann-Whitney test, Total: 2.8+2.6
Gastroenterology sjukhus eller primarvard. Fishers test, Spearmans Korrelation mellan sjukdomstid
rangkorrelation IMPACT-III (mv£SD)* och livskvalitet:
Total: 76.2+12.1 Pearsons korrelations koefficient
Sig: p < 0.05 CD: 77.5+11.2 IBD: r = 0.20, p = 0.04
UC: 73.9+13.3
Alder och livskvalitet:
Pearsons korrelations koefficient
IBD: r = 0.19, IBD: p = 0.05
Claar, R.L., Psychological The present study Urval Design: Sjukdomsaktivitet (n) Sjukdomsaktivitets korrelation Grad I
Van Tilburg, M.A., Distress and assessed the role of n: 116 Kvantitativ kohort Remission: 80; 63 med med livskvalitet:
Abdullah, B., Quality of Life pain reporting and Flickor: 49 tvarsnittsstudie smarta IBD: 71.99 vs 82.92, p <0,015 Etisk
Langer, S., in Pediatric disease state in Pojkar: 67 Aktiv: 36; 15 med smarta godkand
Sherif, D., Crohn pediatric patients with Alder(mv): 13,8 Matinstrument:
Whitehead, W.E., Disease: CD in understanding Diagnos: CD:116 PedsQL 4.0, PCDAI, PedsQL 4.0 (mv*SD)
Drossman, D.A., Impact of Pain | psychological distress FPS-R, FDI, CDI, MASC, | Smaérta
Levy, R.L. and Disease and quality of life Bortfall: 10 av 126 IBDS Aktiv: 61.60+15.62
Remission: 72,85+14,83
2017 Inkl.: (1) i 8ldersspannet | Stat. analys: t-test, Ingen smérta
8-18 ar; (2) IBD diagnos i | ANOVA Aktiv: 79.41£118.52
USA minst 3 manader; (3) Remission: 85.72+9.93
medicinsk godkanda att Sig: p < 0.05
Journal of Pediatric delta i vardags aktivitet;
Gastroenterology (4) levt med samma
Nutrition vardnadshavare i minst 3
méanader
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Tabell 6, Artikeloversikt och kvalitetsgranskning

Exkl.: (1) kronisk
sjukdom utdver IBD; (2)
stor kirurgi orelaterat till
IBD senaste aret; (3)
Utvecklingsstorning som
kraver heltids
specialutbildning eller
begransar deras formaga
att svara pa behandlingar;
(4) otillracklig forstaelse
av engelska

De Carlo, C., The role of The study aimed to Urval Design: Sjukdomsaktivitet (%) Livskvalitet mellan UC och CD: Grad I
Bramuzzo, M., distress and evaluate the impact of n:71 Kvantitativ kohort CD: remission 80%, aktiv Ingen signifikant skillnad, p = 0.13
Canaletti, C., pain patient’s distress and Flickor: 26 tvarsnittsstudie 20% Etisk
Udina, C., catastrophizing | pain catastrophizing on | Pojkar: 35 UC: remission 58,3%, aktiv Sjukdomsaktivitets korrelation godkand
Cozzi, G., in health- children and Alder(median:IQR): Matinstrument: 41,7% med livskvalitet:
Pavanello, PM., related quality | adolescents with IBD 13.5(10.6-15.5) IMPACT-III, wPCADI, Remission vs Aktiv IMPACT-III,
Rampado, S., of life of Diagnos: CD:35, UC:36 PUCAI, NRS (smarta), Sjukdomstid(3r; IBD: 82.9(74.3-89.3) vs
Martelossi, S., children with PCSs-S, DT median:IQR) 67.9(55.5-78.0), p < 0.01
Giudici, F., inflammatory Bortfall: 3 av 74 Total: 3.36(1.6-6.8)
Di Leo, G., bowel disease Stat. analys: Student CD: 3.2(1.3-5.1) Korrelation mellan sjukdomstid
Barb,i E. Inkl:(1) IBD diagnosis i t-test, Mann-whitney UC: 3.4(2.2-8.2) och livskvalitet:
minst 6 manader test, x? test, Fisher Univariat analys,
2019 Exkl:(1) Kognitiv exakt test IMPACT-III (median:IQR)* | IBD: 8 = -0.29, p = 0.52
utvecklingsstoérning; (2) Total: 78.6(68.0-87.1)
Italien Kliniskt tillstdnd som Sig: p < 0.05 CD: 79.3(73.6-87.1)
kraver akut vard; (3) UC: 74.7(63.6-88.2)
Journal of Pediatric Angest eller
Gastroenterology depressionsdiagnos; (4)
and Nutrition otillracklig férstdelseav
italienska
Gallo, 1., Do parents The aim of the present Urval Design: Sjukdomsaktivitet n(%) Livskvalitet mellan UC och CD: Grad I
Grant, A., and children study was to evaluate n: 27* Kvantitativ kohort Remission: 17(63%) Ingen signifikant skillnad, p = 0.32
Otley, AR., agree? concordance between Flickor: 11 tvartsnittstudie. Aktiv: 10(37%) Etisk
Orsi, M., Quality-of-life parent and child ratings | Pojkar: 16 Mild: 7(26%) Sjukdomsaktivitets korrelation godkand
Maclntyre, B., assessment of | of health-related quality | Alder(mv£SD): 14.2+3 Mitinstrument: Mattligt/svar: 3(11%) med livskvalitet:
Gauvry, S., children with of life on the IMPACT- Diagnos: CD:9, UC:17, IMPACT-III, PCDAI, Pearsons korrelations koefficient
Lifschitz, C. inflammatory III questionnaire in IBD-U:1 PUCAI IMPACT-III (mv£SD)* IBD: r =-0.41, p = 0.03
bowel disease children with IBD. Total: 77.78+12.58
and their Bortfall: ej angivet Stat. analys:
2014 parents t-test, intraklass

korrealtions
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Inkl.:(1) IBD diagnos i

koffecienter, genrell

minst 6 manader; (2) linjar modell
Argentina privat sjukvardsforsakring
Exkl.:(1) Signifikant
komorbiditet; (2) Sig: p < 0.05
o otillrécklig forstaelse av

Journal of Pediatric spanska

Gastroenterology

and Nutrition

Hill, R., Quality of life This article aims to Urval Design: Sjukdomsaktivitet Sjukdomsaktivitets korrelation Grad I

Lewindon, P., in children detail QOL in a cohort n: 41 Kvantitativ Kohortstudie | (mv£SD) med livskvalitet:

Muir, R., with Crohn of Australian children Flickor: 9 PCADI: 13.7+£14.4 Pearsons korrelations koefficient Etisk

Grangé, 1., disease with CD in relation to Pojkar: 32 Matinstrument: CD: CD: r = -0.51, p < 0,0001 godkand

Connor, F., disease duration, Alder(mv+SD): 14,5+2,4 | IMPACT-III, PCDAI

Ee, L., disease activity, and Diagnos: CD:41 Sjukdomstid (3r;mv+SD)

Withers, G., treatment } ) Stat. analys: Student | 1qta): 2, 642,1 Korrelation mellan sjukdomstid

Cleghorn, G., Bortfall: ej angivet t-test, varianser och livskvalitet:

Davies, P. analysers, Pearsons Ingen korrelation

Inkl.: ej angivet korrelationskoefficient,
Exkl.: ej angivet multipel regressions IMPACT-III (mv+SD)
analys Total: 142.2+18.4

2010

Sig: p < 0.05

Australien

Journal of Pediatric

Gastroenterology

Nutrition

Kilroy, S., Quality of life (1) To provide a profile | Urval Design: Sjukdomstid(3r; mv+SD) Sjukdomsaktivitets korrelation Grad I

Nolan, E., and level of of the QOL and anxiety n: 79 Kvantitativ Total: 3.76+2.92 med livskvalitet:

Sarma, KM. anxiety in levels of youths with Flickor: 33 tvarsnittsstudie. Hierarkisk regressionsanalys Etisk
youths with IBD in an Irish clinical Pojkar: 46 IMPACT-III (mv£SD) IBD: 8 = 0,050, p > 0.05 godkand
inflammatory population; (2) To Alder (mv+SD): Matinstrument: Total: 133.77+18.34

2011 bowel disease examine the clinical 13,96+2,26 IMPACT-III, SCAS Alder och livskvalitet:
in Ireland utility of the IMPACT-III | Diagnos: Hierarkisk regressionsanalys

questionnaire as CD:41, UC:23, IBD-U:12 Stat. analys: IBD: B =-1,414, p > 0.05

Irland screening tool for hierarkisk multiple

apteitnes who require
referral to child
psychology/ psychiatry
service; (3) To

Bortfall: 123 av 202

Inkl.: (1) inom
dldersspannet 7-19 ar;

regressionsanalys

Sig: p-varde <0.05

Sjukdomstid korrelation med
livskvalitet:

Hierarkisk regressionsanalys
IBD: 8 = 0,050, p > 0.05
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Journal of Pediatric
Gastroenterology
and Nutrition

investigate which areas
of QOL are particularly
pertinent for this
population; (4) To
determine the collective
and individual
predictive utility of age,
time since diagnosis,
and subtype of IBD as
predictors for QOL.

(2) vardnad p& GI klinik
pa ett irlandskt nationalt
sjukhus for IBD.
Exkl.: ej angivet

Lowe, W., Crohn disease: | The present study Urval Design: Sjukdomsaktivitet Sjukdomsaktivtets korrelation Grad I
Kenwright, D., effect on aimed to investigate n: 16 Kvantitativ (mv£SD) med livskvaltiet:
Wyeth, J., children’s the health-related Flickor: 8 tvarsnittsstudie PCDAI: 8.6+15.8 Spearmans rangkorrelation Etisk
Blair, N. lifestyle quality of life of Pojkar: 8 CD: p =-0,596, p = 0,015 godkand
paediatric patients with | Alder (mv+SD): Mitinstrument: Sjukdomstid(8r;mv+SD)
2012 CD in the Wellington 13.6 £ 2.3 IMPACT-III, PCDAI, Total: 2.7+£2.5
region. Measuring Diagnos: CD:16 NZDI Sjukdomstid korrelation med
Nya Zeeland health-related quality of IMPACT-III(mv£SD) livskvalitet:
life assists with Bortfall: 2 av 18 Stat. analys: Mann- Total: 119.2+30.7 Spearmans rangkorrelation
Journal of Pediatric resource allocation Whitney U-test, CD: p = 0,534, p = 0,033
Gastroenterology decisions and assesses Inkl.: ej angivet Spearmans
Nutrition various forms of Exkl.: ej angivet rangkorrelation
interventions. :
Sig: p < 0.05 Iforrelat_lon mellan dlder och
livskvalitet:
Spearmans rangkorrelation
CD: p = 0,268, p = 0,316
Marcus, S.B., Fatigue and This study examined Urval Design: Sjukdomsaktivitet Livskvalitet: IBD vs Kontroll: Grad I
Strople, J.A., health-related | the degree of fatigue n: 70%** Kvantitativ kohort (% av n) 76.69+14.22 vs
Neighbors, K., quality of life and health-related Flickor: 31 tvartsnittstudie. Remission: 56% 85.93+10.4, p<0,0001 Etisk
Weissberg- in pediatric quality of life (HRQOL) Pojkar: 39 Mild: 22% godkéand
Benchell, J., inflammatory in children with Kontroll Matinstrument: Mattlig: 17%
Nelson, S.P., bowel disease. | inflammatory bowel n: 157 IMPACT-III, PCDAI, Svar: 5% Sjukdomsaktivtets korrelation
Limbers, C., disease (IBD). Flickor: 83 PGA, PedsQL:MFS, med livskvaltiet:
Varni, J.W., Pojkar: 74 PedsQL 4.0, CDI:S Pearsons korrelations koefficient
Alonso, E.M. Alder (mvSD) Sjukdomstid(m3n;mv+SD) | CD: r = -0.52, p < 0,0001
IBD: 14.1+2.1 Stat. analys: Pearsons | 1otal: 33.5+23.7
2009 Kontroll: 13.7+2.2 korrelationskoefficien,
Diagnos: CD:52, UC:13, univariat analys, icke
USA IBD-U:5 parametrisk analys

Bortfall: 23 av 250

Sig: p < 0.01

IMPACT-III (mv£SD)
Total: 137.7+£20.9
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Clinical
Gastroenterology
and Hepatology

Inkl: (1) inom
dldersspannet 7-19 ar;
(2) IBD diagnos over 3
manader.

Exkl: (1) komorbida
sjukdomar som orsakar
fatigue; (2) fysisk eller
psykisk
utvecklingsstoérning; (3)
inte flytande i engelska
spraket

PedsQL 4.0 (mv*SD)
IBD (total): 76.69+14.22
Ktrl (total): 85.93+10.4

Reed-Knight, B., How This investigation Urval Design: Sjukdomsaktivitet (n(%)) | Sjukdomsaktivitets korrelation Grad 1
Lee, J., Internalizing tested the role of Total: 166*** Kvantitativ kohortstudie | Remission: 43(52%) med livskvalitet:
Greenley, R., Symptoms and | patient and caregiver Barn: 83 Mild: 32(39%) Multipel medlar modell Etisk
Lewis, J., Caregiver internalizing symptoms | Flickor: 39 Matinstrument: Svar: 8(10%) IBD: ¢’ = -0,38, p < 0.01 godkand
Blount, R. Depressive in explaining the Pojkar: 44 IMPACT-III, PUCAI,
Symptoms relationship between Foraldrar: 83 PCDAI, BASC-2, IMPACT-III (mv£SD)
2016 Relate to DA and patient HRQoL. Kvinnor: 70 SCL-90-R Total: 133,86+20,83
Health-related Alder(mv+SD)
USA Quality of Life Barn: 14,77 £ 2,29 Stat. analys:
Among Youth Diagnos: CD:63, UC:20 Deskriptiv statistik,
Inflammatory with Mutiplemedlar modell.
Bowel Disease Inflammatory Bortfall:
Bowel Disease Foraldrar: 20 av 103 Sig: CI 95%
Barn: 10 av 93
Inkl.: (1) IBD, (2) dlder
11-18 ar, (3) ordinerade
IBD ldkemedel; (4)
flytande i engelska.
Exkl.: (1) Utvecklings
fordréjning rapporterad av
vdrdnadshavare eller
kartlagd av varden.
Stapersma, L., Iliness The innovative aim of Urval Design: Sjukdomsaktivitet (%) Livskvalitet mellan UC och CD: Grad I
van den Brink, G., Perceptions this study is to examine | n: 262 Kohort tvarsnittsstudie. | Total Aktiv: 30,9% 141.91(82-173) vs 43.36(76-174)
van der Ende, J., and the combined impact of | Flickor: 157 Total Remission: 69,1% Etisk
Bodelier, A.G., Depression Are | psychological factors Pojkar: 105 Matinstrument: CD (aktiv): 31,3% Sjukdomsaktivitets korrelation godkand
van Wering, H.M., Associated (illness perceptions, Alder (mv+SD) IMPACT-III, sPCDAI, UC/IBD-U (aktiv): 30,4% med livskvalitet:
Hurkmans, with Health- cognitive coping, 16.74+£2.77 PUCAI, B-IPQ, CERQ, Regressionsmodell
P.C.W.M., Related anxiety, and Diagnos: CD:147, SCARED, CDI Sjukdomstid (3r; median) CD: 8 =-0,170, p = 0,001
Mearin, M.L., Quality of Life depression) on HRQOL, | UC/IBD-U:115 Total: 2.03(0.81-4.56) UC/1BD-U: B = -0,066, p = 0,156
in Youth with over and above the CD: 2.26(0.97-4.39)
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van der Meulen-de

Inflammatory

associations of

Bortfall: 112 av 374

Stat. analys: multipel

UC/IBD-U: 1.9(0.62-4.73)

Sjukdomstid korrelation med

Jong, A.E., Bowel Disease | demographic and regression analys livskvalitet:
Escher, 1.C., disease factors with Inkl.: (1) IBD diagnos; IMPACT-III (median) Regressionsmodell
Utens, E.M.W.J. HRQOL in youth with (2) 8lder 10-20 &r Sig: p < 0.05 Total: 142.72(76-174) CD: B =0,064,p = 0,193
1BD. Exkl.: (1) 1&g begavning; CD: 143.36(76-174) UC/IBD-U: B = 0,087, p = 0,045
2019 (2) nuvarande behandling UC/IBD-U: 141.91(82-173) | Korrelation mellan dlder och
for psykisk ohalsa; (3) livskvalitet:
Nederlanderna otillracklig férmaga av Regressionsmodell
nederlandska; (4) diagnos CD: B =-0.54, p = 0,330
International av autism och olika UC/iBD-U: B = -0,193, p < 0,001
Journal of psykiska sjukdomar; (5)
Behavioral Medicine genomgatt KBT det
senaste aret; (6)
deltagare i en annan
intervention studie
Werkstetter, KJ., Lean body This study aims to Urval Design: Sjukdomsaktivitet (n) Livskvalitet: IBD vs Kontroll: Grad I
Ullrich, J., mass, physical | answer the question n: 39 Kvantitativ kohort CD: Remission 18, Mild 9 S&g ingen skillnad
Schatz, SB., activity and whether physical Flickor: 15 tvartsnittstudie. UC: Remission 8, Mild 4 Etisk
Prell, C., quality of life activity in paediatric Pojkar: 24 Total: Remission 26, Mild 13 godkand
Koletzko, B., in paediatric IBD patients is reduced | Kontroll: 39 Matinstrument:
Koletzko, S. patients with compared to age- and Alder (mv+SD) IMPACT-III, PCDAI, Sjukdomstid (3r;
inflammatory sex-matched healthy IBD: 15.1+2.9 PUCAI, Kiddo-KINDL, median:IQR)
2012 bowel disease controls even during Diagnos: CD:27, UC:12 SenseWear Proz, Total: 3.5(0.2-12.6)
and in healthy | phases of quiescent bio elektrisk CD: 3.2(0.2-12.6)
Tyskland controls disease Bortfall: 4 av 43 impendansanalys UC: 3.1(0.6-8.1)

Journal of Crohn’s
and Colitis

Inkl.: (1) IBD diagnos;
(2) 8lder 6-20 &r.
Exkl.: (1) svar
sjukdomsaktivitet, (2)
inlagd p& sjukhus, (3)
komorbiditeter som kan
paverka fysisk aktivitet.

Stat. analys:
T-test, 2-faktors
ANOVA, Kolmogorov-
Smirnov test

Sig: p < 0.05

IMPACT-III(median:IQR)*
Total: 83(IQR:80-93)

*IMPACT-III Skala linjért transformerat fran 35-175 till 0-100
** BASC-2 (Behavior Assessment System for Children - Second Edition); B-IPQ (Brief Iliness Perception Questionnaire); CDI (Child Depression Inventory); CDI:S (Child Depression Inventory: Short);

CERQ (Cognitive Emotion Regulation Questionnaire); DT (Distress Thermometer); FDI (Functional Disability Inventory); FPS-R (Faces Pain Scale - Revised); IBDS (Inflammatory Bowel Disease

Symptom Questionnaire); MASC (Multidimensional Anxiety Scale); NRS (Numerical Rating Scale); NZDI (New Zealand Deprivation Index); PCADI (Pediatric Crohn’s Disease Activity Index); PedsQL 4.0

(Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 Generic Core Scale); PedsQL:MFS (Pediatric Quality of Life Inventory: Multidimensional Fatigue Scale); PGA (Physician Global Assessment); PSC-C (Pain

Catastrophizing Scale - Child); PUCAI (Pediatric Ulcerative Colitis Activity Index); SCARED (Screen of Child Anxiety Related Disorders); SCAS (Spence Children’s Anxiety Scale); SCL-90-R (Symptom
Checklist-90-Revised); sPCDAI (short Pediatric Crohn’s Disease Activity Index); wPCDAI (weighted Pediatric Crohn’s Disease Activity Index)
***Barn och vardnadshavare
#CD (Crohns Sjukdom); UC (Ulcerds kolit); IBD-U (oklassificerad kolit); IBD (inflammatorisk tarmsjukdom)
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